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Sammendrag 
Hensikt: Overlevere fra akutt lymfatisk leukemi (ALL) som barn er i risiko for å utvikle 
seneffekter av kreftbehandlingen. Hensikten med oppgaven er å se på hvilken informasjon 
barn med ALL trenger om mulige seneffekter og hvordan det er hensiktsmessig å gi denne 
informasjonen. En ser på rutiner for informasjon i dag og hva som gjennom forskning 
anbefales. Oppgaven ser på mennesket som en helhet og både det faglige og psykososiale 
aspekter vektlegges 
Metode: Oppgaven er en litteraturstudie. Det er sett på eksisterende litteratur og forskning. 
Oppgaven bygger på oversiktsartikler, primærstudier og fag- og lærebøker. 
Hovedfunn: Voksne overlevere av ALL som barn har lite informasjon om mulige 
seneffekter av kreftbehandling. De er utsatt for seneffekter som kardiologisk sykdom, 
fatigue, nedsatt fertilitet, livsstilssykdommer, kognitive utfordringer og 
tilbakefall/sekundær kreft. I Norge har en ikke retningslinjer for informasjon som gis til 
pasienten om seneffekter. Det er ikke et strukturert tilbud til pasienten om oppfølging av 
eventuelle seneffekter av kreftbehandling som voksne. 
Konklusjon: Pasienter bør få informasjon om seneffekter som kan ramme dem senere i 
livet. Hvordan en gir informasjonen bør tilpasses barnets alder og modenhet. Det bør 
opprettes klare retningslinjer for helsetjenesten om hvilken informasjon som bør gis om 
seneffekter, når den bør gis og hvordan.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Abstract 
Purpose: Survivors of acute lymphoblastic leukemia (ALL) in childhood are at risk for 
developing negative long-term effects of the cancer treatment. The aim of this study is to 
ascertain the type of information children with ALL need about the possible long-term 
effects, and what the most efficient way of dispensing this information is. I look at the 
current routines, and what research recommends. This paper views people as a whole, and 
both the medical and the psychosocial aspects are emphasized.  
Method: This paper is a literature review. I have looked at existing literature and research. 
The paper is based on review articles, primary studies, and textbooks.  
Key findings: Adult survivors of childhood ALL have limited information about the 
possible long-term effects of the cancer treatment. They are exposed to long-term effects 
such as cardiac syndrome, fatigue, decreased fertility, cognitive difficulties, life-style 
related illnesses, as well as relapses/secondary cancer. There is no properly structured 
system in place for follow up of these patients regarding the possible long-term effects of 
their cancer treatment. 
Conclusion: Patients should receive information about the long-term effects that may 
affect them later on in live. How this information is distributed should be based on the 
child’s age and level of maturity. Clear guidelines should be made available to health 
services about the information that needs to be given about the possible long-term effects, 
when this information is given, and how.  
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1.0 INNLEDNING  
Jeg jobber som sykepleier ved onkologisk seksjon på en barneavdeling. Det er her 
regionalt ansvar for behandling av barn med kreft. Jeg har undret meg over informasjonen 
som gis til barna og deres foreldre underveis og når de er ferdigbehandlet for sin 
kreftsykdom. Min erfaring er at det har vært lite fokus på livet etter kreften, seneffekter 
som kan oppstå og hvordan man kan håndtere dette.  
Forskning viser at så mye som 62,3 % av alle overlevende fra barnekreft vil ha en eller 
flere kroniske diagnoser som seneffekt av behandlingen (Oeffinger mfl., 2006). En norsk 
studie på overlevere fra akutt lymfatisk leukemi som barn viste at 43 % ikke var klar over 
at kreftbehandlingen kunne gi seneffekter (Ruud mfl., 2012). Det er gjennom forskning satt 
fokus på at det er nødvendig med mer og bedre informasjon til barn som gjennomgår 
kreftbehandling og at det er behov for et oppfølgingssystem som sikrer at de får hjelp til å 
vurdere og eventuelt behandle seneffekter.  Ifølge Gunnes (2014) er det ikke et strukturert 
tilbud til langtidsoverlevende barn med kreft, som nå er voksne som opplever mulige 
seneffekter.  
Fokus på seneffekter er et svært aktuelt tema som har fått økende oppmerksomhet de siste 
årene. 
 
På bakgrunn av dette har jeg kommet frem til følgende problemstilling:  
Hvilken informasjon trenger overlevere fra barnekreft med akutt lymfatisk leukemi om 
mulige seneffekter og hvordan formidle denne informasjonen?  
 
I denne oppgaven vil jeg fokusere på hva den overlevende vet om seneffekter, hva de 
trenger å vite og hvordan det er hensiktsmessig å gi denne informasjonen.  
Type seneffekter og behandlingsopplegg kan variere med diagnose og behandlingsform. 
For å avgrense oppgaven vil jeg fokusere på overlevere fra akutt lymfatisk leukemi (ALL) 
som primært er behandlet med cellegift og hvilke seneffekter som er aktuell for denne 
pasientgruppen. Disse pasientene går til aktiv behandling i 2 ½ år og følges opp poliklinisk 
i 10 år etter endt behandling, eller minimum til gjennomgått pubertet. Informasjon som gis 
poliklinisk i oppfølgingsfasen etter endt kreftbehandling blir vektlagt. Oppgaven inkluderer 
barn som blir syk i alderen 0-18. Jeg vil fokusere på informasjon som gis til barna og til 
deres foresatte som i de fleste tilfeller er med barna til de er myndig.  
 
 
2 
 
Begrepsavklaring: Overlevere fra barnekreft er pasienter som er ferdig behandlet med 
kurativ intensjon som nå er i oppfølgingsfasen eller voksen. Seneffekter vil være fysiske og 
psykiske konsekvenser i etterkant av gjennomgått kreftbehandling. Akutte tilstander og 
tilstander som primært oppstår umiddelbart under eller etter behandling er ikke diskutert i 
oppgaven. Begrepet barn i denne oppgaven dekker alderen 0-18 år. Med kurativ intensjon 
menes at barnet er behandlet med hensikt å bli frisk fra sin kreftsykdom. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
3 
 
2.0 METODE 
Fordypningsoppgaven er en litteraturstudie. Her er det som er skrevet og undersøkt om 
virkeligheten av artikkelforfatterne, altså litteraturen, en studerer (Støren, 2013, s. 16). Det 
er vurderingen av kildene som i form av kildekritikk som er det metodiske redskapet. 
(Dalland, 2012, s 72). Ulempen med en litteraturstudie kan være at man ikke kan regne 
med å finne alt i litteraturen, mye av kunnskapen vi trenger må vi ut i praksis for å finne 
(Ibid, s. 132) 
I søkeprosessen etter litteratur brukte jeg SveMED+ og MeSH på norsk fra Universitetet i 
Agder for å finne MeSH-termer for å finne forskning. Søkeord som ble brukt var 
survivors/long-term survivors, child/children/childhood, cancer, acute lymfoblastic 
leukemia, knowledge, information og late effects/late complication. Ord som tilsvarer 
hverandre i betydning er søkt med OR-funksjon, ord er lagt sammen med AND-funksjon i 
ulike databaser. Det ble først søkt med alle de aktuelle ordene, dette ga få treff. Deretter ble 
det søkt med ulike kombinasjoner av færre ord for flere treff. Databaser det er søkt i er 
Cochrane, Pubmed, Svemed+ og Cinahl. Se søkehistorikkskjema (vedlegg 1). For å finne 
fag- og lærebøker er søkeord brukt i søkemotoren Oria. 
Det er et bredt utvalgt av litteratur og forskning som omhandler dette emne på forskjellige 
områder. Seneffekter har fått et økt fokus i fagmiljøet, spesielt de siste 10 årene. Jeg har 
lagt vekt på gyldighet. Forskning som omhandler barn med akutt lymfatisk leukemi er 
foretrukket. Forskning som tar for seg andre former for barnekreft som jeg anser av å være 
av god kvalitet er også inkludert. Disse er relevant for oppgaven fordi det ikke er 
sykdomstypen som er i fokus, men selve behandlingsopplegget i ettertid, kommunikasjon 
og informasjon/kunnskap.  
I utvelgelsen av litteratur må en vurdere geografi på hvor den stammer fra og om dette er 
av relevans her (Dalland, 2012, s.72 ).  Noe av forskningen er fra USA og Canada. 
Behandlingen for akutt lymfatisk leukemi er relativ lik i vestlige land, derfor er denne 
forskningen inkludert. Jeg har ekskludert forskning som primært tar for seg barn som er 
strålebehandlet, da dette sjeldent gjøres i Norge for den type kreft i dag. Det var viktig for 
kvaliteten på oppgaven og ha norsk forskning slik at jeg kan se trekke slutninger til min 
arbeidsplass og behandlingsopplegget som vi har i Norge.  
Dette er et fagfelt hvor det er rask utvikling. Jeg har derfor foretrukket forskning som er 
nyere enn fem år og utelukket forskning som er eldre enn 11 år. Ved fag- og lærebok 
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litteratur har jeg brukt bøker som er nyere enn 10 år. Øverst på kildehierakiet er litteratur 
fra vitenskapelige tidsskrifter og fag- og lærebøker (Dalland, 2012, s. 71). Det er denne 
typen litteratur jeg vil bygge oppgaven på. Systematiske oversiktsartikler har strenge 
kvalitets- og utvalgskriterier (Ibid, 2012, s.79). Slike artikler er derfor å foretrekke 
kvalitetsmessig. Jeg har fem systematiske oversiktsartikler i oppgaven. Resten av 
forskningen er primærstudier.  
Mulige svakheter med oppgaven er at det kan være aktuell litteratur som ikke er tatt med i 
oppgaven som kunne vært funnet i andre databaser eller med andre søkeord. Mange av 
artiklene er på engelsk så det kan være gjort mindre feil i oversettelsen av disse. 
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3.0 TEORIDEL 
I teoridelen vil jeg belyse ulike aspekter som er relevant for min problemstilling. Jeg vil ta 
for meg kreft hos barn og spesielt ha fokus på akutt lymfatisk leukemi. Jeg vil belyse 
hvilke seneffekter disse er utsatt for og hvilket informasjonsbehov pasienter og foresatte 
har. Jeg vil se på hvordan det er hensiktsmessig å gi denne informasjonen med fokus på 
kommunikasjon, mestring og retningslinjer. Jeg vil også si noe om oppfølgingsklinikker 
for seneffekter. 
 
3.1 Kreft hos barn 
For å kunne informere om seneffekter, må en ha grunnleggende kunnskap om kreft hos 
barn og om akutt lymfatisk leukemi. I Norge er det om lag 140 nye tilfeller av barnekreft 
hvert år i aldersgruppen 0-15 år. Dersom en medregner ungdom mellom 15-18 år er det om 
lag 190 nye tilfeller av barnekreft årlig. Barnekreft utgjør under 1 % av nye krefttilfeller 
hver år.  Likevel er kreft hos barn den hyppigste sykdomsårsaken til at barn og unge dør. 
Insidensen har vært stabil siden registreringen startet i 1985. Grunnet få antall tilfeller med 
barnekreft er det utarbeidet nordiske og internasjonale retningslinjer for behandling av 
denne aldersgruppen (Kreftregisteret, 2016).   
Ifølge Bringager mfl. (2014, s. 18) fordeler andelen barn som får kreft seg slik at omtrent 
en tredjedel får leukemi, en tredjedel svulster i sentralnervesystemet og resten er andre 
typer kreft. Barn får ofte andre typer kreft enn voksne.  
3.1.1 Akutt lymfatisk leukemi hos barn 
Leukemi er under hovedgruppen blodkreft. Leukemi deles inn i ulike grupper; i akutt og 
kronisk, lymfatisk og non-lymfatisk eller myelogen. De fleste tilfellene hos barn er akutte 
leukemier hvor de fleste har akutt lymfatisk leukemi (ALL). ALL utgjør omtrent 85 % av 
tilfellene i leukemigruppen. Ved akutt leukemi er det en umoden celletype i benmargen 
som er blitt ondartet og deler seg ukontrollert. Det er en insidenstopp i alderen 1-5 år og en 
mindre topp ved puberteten (Bringager mfl., 2014, s. 63-65).  
Ifølge Nathan mfl. (2009) vil rundt 80 % av barna som gjennomgår behandling for ALL bli 
langtidsoverlevere og generelt sett har disse overlevere mindre risiko for alvorlige 
seneffekter enn ved en del andre typer barnekreft, som svulster i sentralt nervesystem. 
Seneffekter er som oftest ikke et resultat av leukemien, men en konsekvens av 
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behandlingen. De siste fire tiår har det blitt brukt mindre strålebehandling og større grad av 
kun cellegift. Dette har ført til mindre senkomplikasjoner hos denne gruppen. 
3.1.2 Cellegiftbehandling 
Behandlingen av ALL hos barn er en av legevitenskapens største suksesser og 
overlevelsessannsynligheten har økt betraktelig. Barn som er over et år med ALL 
behandles i dag etter felles nordiske protokoller initiert av Nordisk Forening For Pediatrisk 
Hematologi og Onkologi, NOPHO (Wesenberg mfl., 2009, s. 287).  
Ifølge Bringager mfl. (2014, s.72-74) er behandlingen delt inn i tre faser. Først er det 
induksjonsfasen som har som mål å indusere remisjon. Deretter er det en 
konsolideringsfase som har som mål å redusere gjenværende leukemiceller til et minimum. 
Tilslutt er det en vedlikeholdsfase for å unngå tilbakefall. Total behandlingstid ved ALL i 
Norden er 2 ½ år. Pasientene deles inn i tre risikogrupper; standard risiko, intermediær 
risiko og høyrisiko. I dag brukes leukemicellenes immunfenotype, antall hvite blodlegemer 
i perifert blod samt behandlingsrespons på dag 29 av behandlingen som de viktigste 
kriteriene. Behandlingen er mer intensiv desto høyere risikogruppe en tilhører. Tidligere 
behandling kombinerte strålebehandling med medikamentell behandling. I Norden og de 
fleste vestlige land brukes det nå kun medikamentell behandling, primært cellegift, mot 
ALL. 
 
3.2 Seneffekter 
For å kunne gi informasjon om mulige seneffekter, må en ha kunnskap om hvilke 
seneffekter som rammer denne sykdomsgruppen.  
På 1960-tallet når en startet med strålebehandling mot sentralnervesystemet, fikk en 
betydelig økt andel kreftfrie pasienter. Strålebehandlingen førte i midlertidig til store 
konsekvenser for barnet senere i livet med tanke på nedsatt fysisk, psykososialt og 
nevrologiske funksjoner. De siste tiårene har strålebehandling blitt erstattet med 
profylaktisk injeksjon av cellegift i spinalkanalen. Dette har ført til en betydelig reduksjon i 
seneffekter, men fortsatt har denne gruppen har en rekke konsekvenser av sykdommen og 
behandlingen (Nathan mfl., 2009). Ifølge Johannsdottir og Loge (2013, s. 60, 63) har hvor 
intensiv behandlingen er betydning for hvor stor risiko det er å utvikle seneffekter av 
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behandlingen. Siden få overlevere er fulgt gjennom et helt livsløp kjenner vi ikke til alle 
aspekter av seneffekter og sekundær kreft som en konsekvens av behandlingen.  
3.2.1 Kardiologiske seneffekter 
Behandling mot alle risikogrupper hos pasienter med ALL innebærer bruk av ulike typer 
cellegift. Spesielt legemiddelgruppen antracykliner, som er et antibiotikum med 
cytotoksisk effekt, er forbundet med alvorlig kardiotoksitet. Dette kan utvikle seg akutt 
eller over svært lang tid og pasientene må derfor gjennomgå regelmessige kardiologiske 
undersøkelser (Bringager mfl., 2014, s. 34-35).  
Ifølge Ness mfl. (2011) kan mengden antracykliner pasienten får sees i sammenheng med 
risiko for å utvikle kardiologisk sykdom. Selv små begrenset doser gir en betydelig økt 
risiko for hjertesvikt, hjerteinfarkt, rytmeforstyrrelser og infeksjoner i hjertemuskelen.  
3.2.2 Andre seneffekter 
Kanellopolus mfl. (2016) sin forskningsstudie på voksne som har gjennomgått behandling 
for ALL som barn med cellegift, viser at disse personene scorer likt på intelligens som 
andre voksne. Det studiet viser er at pasientene i lang ettertid har signifikant lavere 
arbeidsminne, konsentrasjon og kognitiv arbeidshastighet.  
Fatigue er et symptom, en trøtthetsfølelse som ikke går over ved hvile. Det regnes ikke 
som noe man har eller ikke har, men hvor mye man har av det. Det er vanskelig å måle og 
det er pasienten subjektive opplevelse som teller. Mange pasienter under kreftbehandling 
vil oppleve fatigue, hos de fleste er det forbigående. Men hos en del pasienter kan en 
utvikle kronisk fatigue som kan prege hverdagen i lang tid fremover (Loge, 2013, s. 111, 
115-116). 
Ifølge Nathan mfl. (2009) vil den nye behandlingsformen, som primært er uten 
strålebehandling, føre til at konsekvens for fertilitet i voksen alder være redusert 
sammenlignet med tidligere. Likevel er det slik at noen av typer cellegift som brukes i 
behandling av ALL kan ha negativ innvirkning på fertilitet. 
I følge Cohen mfl. (2016) i en systematisk oversiktsartikkel om ernæring viser litteratur at 
pasienter som har gjennomgått behandling for kreft som barn har økt risiko for sykdommer 
som kan kobles til livsstil: høyt blodtrykk, metabolske sykdommer som overvekt, diabetes 
mellitus type 2 samt osteoperose. Riktig ernæring og variert kost kan ha en gunstig effekt 
for å unngå å utvikle noen av disse kroniske sykdommene, men forskning om dette er 
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begrenset per dags dato. Ifølge Horne (2008a, s. 389) er det være hensiktsmessig å fremme 
en sunn livsstil, som å ikke røyke og bruke solbekyttelse. Dette for å ikke påføre pasienten 
enda en risiko for å utvikle andre tilstander. 
3.2.3 Risiko for tilbakefall og sekundær kreft 
Ved kreft og ALL er det risiko for tilbakefall av sykdommen. Det er også slik at enkelte 
residiv kan oppstå år etter avsluttet behandling (Wesenberg & Lie, 2012, s. 418). Den mest 
alvorlige seneffekten av å ha gjennomgått kreftbehandling er risiko for å utvikle sekundær 
kreft. Celledeling er raskere hos barn enn hos voksne og flere typer vev kan derfor påvirkes 
av kreftbehandlingen. Kumulativ risiko for å utvikle en ny kreft generelt er 3-5 % 20-25 år 
etter den opprinnelige kreftdiagnosen (Johannsdottir & Loge, 2013, s. 63-64). I følge 
Nathan mfl. (2009) har barn som har fått behandling for ALL uten stråleterapi en lavere 
risiko for tilbakefall, enn alle barnekreftdiagnoser sett samlet, på 1,2 %. 
 
3.3 Informasjonsbehov og kunnskap om egen sykdom 
For å kunne si hvilken informasjon overlevere fra barnekreft med ALL trenger, er det 
nyttig å se på hva de vet. Det er utført en norsk studie av Ruud mfl. (2012) som tar for seg 
hvilket kunnskapsnivå langtidsoverlevere fra ALL som barn har om mulige seneffekter. 
Studien omhandlet barn som var behandlet ved Oslo universitetssykehus. Studien viste at 
43 % av pasientene ikke visste at behandlingen for kreft kunne gi følgetilstander. 18% 
visste at behandlingen kunne få følger på lang sikt, men kunne ingen eksempler på slike 
følger. Resten av pasientene kunne gi et eller flere eksempler på mulige seneffekter. Den 
mest kjente potensielle seneffekten var nedsatt fertilitet etterfulgt av kognitive virkninger 
og tannskader. I Studien viste dataene at 9 % av deltakerne husket at de hadde fått et 
oppsummerende sammendrag om egen behandling skriftlig. 81 % av deltakerne opplevde 
at aldri hadde vært i et strukturert oppfølgingssystem etter avsluttet standard poliklinisk 
oppfølging. Konklusjonen i denne studien er at voksne behandlet for ALL som barn ved 
lite om seneffekter av behandlingen. Deltakerne hadde god kunnskap om egen diagnose og 
om gjennomgått kreftbehandling. Det bør utvikles en modell for langtidsoppfølging i 
Norge. Artikkelforfattere henviser også til at det er en rekke andre vestlige land som har 
etablert et slikt tilbud. 
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Den systematiske oversiktsartikkelen fra Mulder mfl. (2016) belyser at overlevere fra 
barnekreft har en betydelig økt risiko for kroniske sykdommer og tidlig død. Overlevere 
med en kronisk tilstand fra barnekreft blir overført til aktuell voksenpost, men de som ikke 
har noen kjente komplikasjoner av behandlingen når de er ferdig ved barneavdeling blir 
ikke fulgt opp. En del av disse pasientene hadde trengt livslang oppfølging grunnet 
risikoen for å utvikle alvorlig sykdom senere. Det er anbefalt at disse pasientene har et 
spesielt tilbud og oppfølgingsprogram, såkalt «Long-term-follow-up care». Ifølge overlege 
Maria Gunnes (2014) ved barneonkologisk avdeling ved Haukeland sykehus har en ikke et 
slikt tilbud i Norge, men en anbefaler at det innføres. Mulder mfl. (2016) påpeker at det 
som er viktig dersom en har et slikt tilbud er å ha klare retningslinjer for å overføre barna 
til voksenomsorg, slik at pasientene faktisk deltar på tilbudet. Og gjennom ungdomstiden 
bør pasienten oppmuntres til å gradvis ta mer ansvar for sin egen helse  
I en studie fra USA av Lindell mfl. (2015) tar for seg pasienter som deltar i et tilbud for 
oppfølging etter barnekreft som voksen. I studien ser en på hvilken kunnskap disse har om 
seneffekter sammenlignet med dem som ikke deltar i et slikt tilbud. Studien viser at 
pasientene som deltar har 12 % mer informasjon om seneffekter enn de som ikke deltar. 
Studien henviser til at pasienter som ikke er godt nok informert om seneffekter før de er 
ferdig på barneavdeling, har mindre sannsynlighet for å delta på et slikt tilbud som voksne  
Greenzang mfl. (2016) sin amerikanske studie som tar for seg foreldrenes (foresattes) 
ståsted viser at 87 % av deltakerne følte seg forberedt på selve behandlingen. 70 % følte 
seg forberedt på fremtidige begrensninger som følge av behandlingen. 62 % følte seg 
forberedt på livet etter kreften. Konklusjonen i denne studien var at kommunikasjon som 
var tilpasset og av høy kvalitet kunne hjelpe å forberede foreldre til barn med kreft på livet 
etter kreften. 
 
3.4 Kommunikasjon  
Informasjon formidles ved kommunikasjon, derfor vil hvordan en kommuniserer være en 
sentral del av teorien. Ifølge Finset (2013, s. 15, 19) er kommunikasjon at et budskap blir 
formidlet fra en sender til en mottaker. Senderen har en intensjon om et budskap som han 
vil sende. Dette budskapet må kodes slik at det kan sendes i kommunikasjonskanalen til 
mottakeren. Koding vil være det uttrykket som budskapet får i form av språklig utforming 
eller et nonverbalt signal. Mottakeren gjør en avkoding eller fortolkning av budskapet. 
10 
 
Noen ganger blir kommunikasjonen hindret av en eller annen form for støy. Det er ikke 
alltid samsvar mellom hva senderen vil formidle og hva mottakeren faktisk oppfatter. Det 
er viktig at en formidler budskapet sitt i et entydig språk slik at det ikke misforstås. 
3.4.1 Kommunikasjon med barn 
Ifølge Eide og Eide (2007, s. 358, 362, 364, 372) er alle barn unike, det kan derfor ikke gis 
en enstydig oppskrift på hvordan en kommuniserer med barn på best mulig måte. Hvert 
barn og hver situasjon er forskjellig, befinner seg på ulike utviklingstrinn og utfordrer oss 
til å kommunisere på den andres premisser, der barnet er. Barnets alder er en viktig faktor 
for hvordan og hva det forstår. Aldersfase må tas hensyn til når vi bruker ord, begreper og 
nonverbal kommunikasjon. Andre faktorer som barns medfødte egenskaper, sosial trening, 
stress og belastning i forbindelse med sykdom og utviklingsnivå må en også ta hensyn til. 
Barn i alderen 4-8 år begynner å utvikle en logisk forståelse. De trenger konkrete objekter 
for å forstå verden. De kan ikke overføre hendelser fra fortiden til en fortelling, men med 
hjelp fra voksne kan de fortelle hendelser fra nåtiden. Barn i alderen 8-11 år begynner å se 
forskjell på fantasi og virkelighet og er i stand til å se hendelser uavhengig av seg selv. De 
viser større forståelse for andres reaksjoner og rett og galt kan forhandles om og diskuteres. 
Barn fra 12 år og oppover kan i store trekk føre en «voksen» verbal dialog. De kan tenkte 
abstrakt og hypotetisk og kan forestille seg hvordan noe kan være uten å ha opplevd det 
selv. Hjelp til selvstendig kontroll og mestring er viktig i denne fasen og derfor er også 
informasjon viktig. I aldersgruppene fra 8 år er selvfølelsen utsatt. Selv om større barn kan 
delta og ta mer ansvar selv, må en huske på at de fortsatt er barn.  
Ifølge Horne (2008b, s. 384) kan det å informere en pasient om potensielle seneffekter gi 
angst og bekymring. Risikoen for dette kan reduseres dersom informasjonen blir 
kommunisert på en sensitiv og passende måte. Killingberg og Akselbo (2013, s. 141, 145) 
sier at barn har rett på å ha foreldre med seg under samtaler og undersøkelser. Stressnivået 
til foreldre og barn henger ofte sammen. For å hjelpe foreldre å mestre er det viktig å gi de 
ærlig og realistisk informasjon. 
Det er gjort en kvalitativ intervjustudie i USA av Brand mfl. (2017) som tar for seg hvilken 
kommunikasjon og informasjon barn mellom åtte og atten år foretrekker med tanke på 
prognose og fremtiden. Intervjuobjektene hadde ulike former for barnekreft og de ble 
intervjuet mens de fortsatt var under aktiv behandling eller under oppfølging etter 
behandling. Resultatet er at flertallet av barna føler at de har den informasjonen de ønsker. 
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Noen av deltakerne ønsket ikke all informasjon, det ble for mye å forholde seg til. En av 
deltakerne sa «Først vil du egentlig ikke vite noe, men etter hvert vil du det.» Alle 
pasientene hadde fått informasjon fra sykehuset, både lege og sykepleiere. Flesteparten 
hadde mottatt informasjon fra foreldre og anså foreldrene for å viktige samtalepartnere og 
holdere av medisinsk informasjon. Mange av deltakerne hadde også søkt opp informasjon 
på internett. Noen fant denne informasjonen nyttig, mens andre synes det var forvirrende 
og ville heller få informasjonen fra behandler. I studiene refererte mange av deltakerne til 
viktigheten at de hadde hatt direkte kommunikasjon med behandler og derfor fikk den 
informasjonen de ønsket. Studien viste at mange av pasientene ikke tok opp bekymringene 
deres direkte, det er derfor svært viktig at behandler hører godt etter slik at en får fanget 
opp når pasienten egentlig ønsker mer informasjon. 
3.4.2 Strukturert informasjon og kommunikasjon 
Mellom mfl. (2015) har gjort en norske studie som tar for seg hvilken mengde og type 
informasjon som gis om seneffekter. Studien tar for seg konsultasjoner som er gjort 
poliklinisk i aldersgruppen 12-20 år hos pasienter som er i standard oppfølgingsprogram 
etter behandling for ALL eller lymfom. Resultatene viser at potensielle seneffekter er 
nevnt i 85 % av konsultasjonene.  Det var behandler som tok initiativ til å snakke om 
seneffekter i 71 % av tilfellene. 60 % av seneffekter som ble diskutert hadde sammenheng 
med eksisterende helseproblem og hadde ikke fokus på fremtidige bekymringer og risiko. 
Mengde informasjon som ble gitt av behandler om mulige fremtidige seneffekter varierte. 
41 % av konsultasjonene innehold ingen informasjon, 30 % inneholdt grunnleggende 
informasjon og 29 % av konsultasjonene inneholdt grundig informasjon. Konklusjon i 
studien er at det i dag ikke er retningslinjer på hva en skal informere om i forhold til 
seneffekter og når dette skal gjøres. Variasjonen i informasjon som gis i de ulike 
konsultasjonene viser at det er nødvendig med et standard opplegg for kommunikasjon og 
informasjon om seneffekter. 
3.5 Mestring og psykisk påkjenning 
Stress eller krise kan oppstå alvorlige og vanskelige livshendelser, som alvorlig sykdom, 
som kan føre til tap av sammenheng og mening (Eide & Eide, 2007, s. 166). Mestring er 
det man gjør med stress. Mestring kan være hensiktsmessig eller uhensiktsmessig. Med 
mestring er målet opplevelse av sammenheng i det vi opplever og å finne mening. Målet 
kan bare bestemmes hos mennesket selv. Etter hvert som barnet blir eldre øker dens 
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bakgrunnskunnskap og ferdigheter, men samtidig øker også utfordringene. Barnet har 
større handlingspotensial, men har også et større ansvar for sin situasjon. Utfordringene 
som gis til barnet, må stå i forhold til hva det kan mestre (Bringager mfl., 2014, s. 124). 
Ifølge Horne (2008b, s. 384) kan pasienter som mottar informasjon om seneffekter få mer 
eierskap over sin egen helse og de mulige fremtidige utfordringene de står ovenfor. 
Ifølge Johannsdottir og Loge (2013, s. 72-73) vil den psykologiske betydningen av å få 
kreft i barn- og ungdomsårene variere med barnets psykologiske ressurser, barnets alder og 
familiens ressurser. Små- og førskolebarn vil ofte ha en begrenset oppfatning av døden og 
det er ikke vist klinisk betydningsfulle psykososiale vansker når denne gruppen blir 
voksne. Hos ungdom som rammes av kreft er det er større evne til å forstå betydningen av 
kreft, døden og det å være truet på livet. De er også i en fase av livet hvor det er vanlig å 
løsrive seg fra foreldre, men istedenfor øker avhengigheten av voksne. Utdanningsløp kan 
brytes og kontakten med jevnaldrende svekkes. Dette fører til at ungdom med kreft er mer 
sårbar for psykososiale vansker senere i livet. 
En systematisk oversiktsartikkel  av Van Schoors mfl. (2015) tar for seg resiliens, 
motstandsdyktighet, i familier som har opplevd barnekreft. Forfatterne kommer her frem til 
at de fleste familier i starten er preget av angst, følelsesmessig stress og krise. Etter noen 
måneder synker stressnivået og de fleste utvikler en motstandsdyktighet. Foreldre 
rapporterer også at de er mer tålmodig og ser større på hva som er viktig i livet etter at 
barnet er blitt frisk. Det understrekes at resiliens er vanskelig å måle og at feltet krever mer 
forskning. 
I den norske forskningsstudien av Reinfjell mfl. (2009) ser en på hvordan den mentale og 
psykososiale fungeringen er hos barn og ungdom som er i remisjon fra ALL og deres 
foreldre. Gjennomsnittsalder på når barna fikk kreftdiagnosen er fire år og snittalder på 
deltakerne i studien er 11,5 år som går poliklinisk til oppfølging. Studien viser at 
deltakerne som har gjennomgått kreftbehandling på totalscore har signifikant dårligere 
mental og psykososial funksjon enn andre jevnaldrende. På den delen av studien som går 
på tilbaketrekking, angst/depresjon og somatiske klager scorer de med barnekreft vesentlig 
høyere enn resterende befolkning. På scoring av foreldre rapporterte mødre til overlevere 
fra barnekreft dårligere på emosjonell tilfredshet, fedre rapporterte dårligere score på angst 
og depresjon. Det ble ellers ikke funnet vesentlige forskjeller mellom foreldre til 
kreftoverlevende og foreldre til friske barn. 
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4.0 DRØFTNINGSDEL 
I drøftingsdelen vil jeg ta for meg gjennomgått teori og diskutere den opp mot hverandre 
og egen erfaring. Sentrale deler av drøftingen vil være hvilke seneffekter pasienter med 
akutt lymfatisk leukemi (ALL) som barn er utsatt for, hvilket informasjonsbehov de har og 
hvordan en bør formidle denne informasjonen. Jeg ser også på hvilke tilbud som burde 
vært tilgjengelig ut i fra forskning og jeg vil drøfte betydningen forskjeller som individ og 
mestring. 
 
4.1 Seneffekter etter kreftbehandling 
Totalt sett på barn fra 0-18 år vil 190 personer i året få kreft. Barnekreft utgjør under 1 % 
av alle krefttilfeller i Norge. Likevel er det den hyppigste sykdomsårsaken til at barn dør 
(Kreftregisteret, 2016). Min erfaring fra å jobbe på sengepost hvor vi får inn nyoppdagete 
krefttilfeller hos barn er at hele familien kommer i en krisesituasjon. Familien ønsker mest 
mulig aggressiv behandling for å sikre kurasjon. Frykten for døden er stor. Fokuset er ikke 
på hva som eventuelt kommer senere, men på å overleve. Det er her viktig at vi som 
helsepersonell vet om at kreftbehandling kommer med en rekke mulige komplikasjoner og 
seneffekter. I tillegg er både barn og foreldre forskjellig og hvilken informasjon de ønsker 
og når de er klar for informasjon vil variere. Derfor må vi som jobber med denne 
pasientgruppen ha denne informasjonen tilgjengelig, slik at den kan gis på forespørsel. 
Ifølge Nathan mfl. (2009) vil omtrent 80 % av barna som gjennomgår behandling for ALL 
blir langtidsoverlevere. Det er de siste fire tiår brukt mindre grad av strålebehandling til 
barn med leukemi og behandlingen består ofte kun av cellegift. Dette har ført til at barn 
med ALL har mindre seneffekter enn tidligere. Min erfaring er at på sykehusavdelingen 
hvor vi behandler disse barna har ikke fokuset vært så stor på seneffekter. Forståelsen i 
arbeidsmiljøet er at siden en sluttet med strålebehandling og at disse pasientene nå kun får 
cellegift, så er en mindre bevisst på dette. Til sammenligning med pasienter med tumor i 
sentralnervesystem som ofte gjennomgår både operasjon og eventuelt strålebehandling er 
fokuset vårt er større på at denne gruppen sannsynligvis vil oppleve seneffekter. 
Samtaler med overlege på barneonkologisk seksjon, samt sykepleier som er ansvarlig for å 
følge opp overlevere fra barnekreft poliklinisk samsvarer med dette. En har tidligere hatt 
lite fokus på at behandlingen til barn med ALL kan få store konsekvenser senere i livet. 
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Det er nå et større fokus på dette, da det gjennom nyere forskning er satt lys på at dette må 
settes på dagsordenen.  
Pasientene med ALL deles inn i tre risikogrupper; standard risiko, intermediær risiko og 
høyrisiko. Høyere risikogruppe gir mer intensiv behandling (Bringager mfl., 2014, s. 72-
74). Grad av intensivitet i behandling er forbundet med risiko for å utvikle seneffekter 
(Johannsdottir & Loge, 2013, s.63). I midlertidig skiller ikke forskning i denne oppgaven 
på de ulike risikogruppene. Derfor tar jeg i denne oppgaven for meg alle barn med ALL. 
Det er slik at risikoen for å utvikle seneffekter vil variere fra pasient til pasient, både med 
tanke på hvor intensiv behandling de har gjennomgått, men også hvordan pasienten og 
kroppen deres er rustet til å takle behandlingen.  
Ifølge Ness mfl. (2011) er en av de best dokumenterte og alvorlige seneffektene etter 
behandling fra ALL de kardiologiske bivirkningene. Selv små doser med cytostatikum 
antracykliner gir økt risiko for hjertesvikt, hjerteinfarkt, rytmeforstyrrelser og infeksjoner i 
hjertemuskelen. Dette kan tolkes med at når en vet at disse pasientene står i fare for å 
utvikle kardiologiske sykdommer, vil informasjon om dette være viktig. Som 
helsepersonell er det naturlig å tenke at disse kardiologiske sykdommene er også forbundet 
med livsstil. Det at pasienten får informasjon om at de har forhøyet risiko vil være viktig 
slik at de kan ta nødvendige hensyn livsstils hensyn som å ikke røyke, spise sunt, være i 
aktivitet og unngå overvekt. Dette støttes av Horne (2008a, s. 389) som påpeker at det 
hensiktsmessig å fremme en sunn livsstil for å ikke påføre pasienter enda en risiko for å få 
seneffekter.  
Etter behandling for ALL og i oppfølgingstiden går barna til regelmessige kardiologiske 
undersøkelser (Bringager mfl., 2014, s. 34-35). Dette for å avdekke eventuelle 
kardiologiske skader etter behandling. Når pasienten er ferdig med oppfølgingstiden på 10 
år eller minimum etter pubertet, vil en dersom en tilsynelatende er frisk, ikke ha videre 
oppfølging på dette. Om pasienten får nødvendig hjelp og oppfølging dersom det skulle bli 
aktuelt, er avhengig av at pasienten selv aktivt søker hjelp og utredning. Dette viser 
viktigheten av at pasienten har denne kunnskapen. 
Pasienter som har gjennomgått kreftbehandling som barn har økt risiko for å utvikle andre 
sykdommer som også kan kobles til livsstil om voksne. Ifølge Cohen mfl. (2016) gjelder 
dette høyt blodtrykk, osteoporose, overvekt og diabetes mellitus type 2. Det er begrenset 
med forskning på betydningen av riktig ernæring og variert kosthold, men litteraturen tyder 
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på at dette kan forebygges ved en sunn livsstil. Dette understreker betydningen av å 
fremme en generell sunn livsstil hos disse barna og formidle det til foreldre som gjerne er 
de som handler og lager mat. Det kan være hensiktsmessig å lage gode vaner og grunnlag 
for sunn livsstil som barn og ungdom før de kommer inn i voksenårene. 
Behandling av barn med ALL kan ha negativ effekt på fertilitet (Nathan, 2009). Noe som 
vil være hensiktsmessig for barna og foreldre å vite slik at dersom en strever med å få barn 
som voksen, så kan en ha forklaring på hvorfor. Det å vite at fertiliteten kan være nedsatt 
og hvorfor kan også være nyttig informasjon for behandler dersom en søker hjelp for dette. 
Det er også viktig å understreke at det kan ha negativ effekt, men at det ikke nødvendigvis 
har det. 
Ifølge Loge (2013, s 115) utvikler mange under kreftbehandling fatigue, hos de fleste 
forbigående. Men hos en del pasienter kan de utvikle en kronisk fatigue som kan prege 
hverdagen i lang tid. Jeg tenker at det og konstant skulle gå rundt med en trøtthetsfølelse 
som ikke går over ved hvile vil være svært slitsomt for dem det gjelder. Det vil være 
hensiktsmessig at pasientene vet at dette kan skje, slik at de vet årsak og har en forklaring 
dersom de opplever dette som voksne.  
Det er også igjennom forskning vist at voksne som har gjennomgått behandling for ALL 
som barn scorer likt på intelligens som andre voksne, men at disse i større grad har lavere 
arbeidsminne, konsentrasjon og kognitiv arbeidshastighet (Kanellopoulos mfl., 2016). Det 
kan være viktig og oppmuntrende for pasientene å vite at intelligensen deres er lik selv om 
de har gjennomgått behandling. Forutsetningene for å for eksempel ta en utdannelse er 
gode. Det kan også være hensiktsmessig å vite at en kan ha noen utfordringer som gjør at 
de kan ha utbytte av tilrettelegging senere både under utdannelse og jobb. Ved å vite om 
utfordringene kan en informere skole og ledelse på arbeidsplass slik at tilrettelegging kan 
gjøres.  
I følge Johannsdottir og Loge (2013, s. 63, 64) er den mest alvorlige seneffekten av å ha 
gjennomgått kreftbehandling risiko for å utvikle sekundær kreft. Kumulativ risiko for å 
utvikle ny kreft er 3-5 %. Dette viser at barn som har gjennomgått behandling for ALL har 
en økt risiko for sekundær kreft. Det er viktig å gi informasjon til pasienten slik at de kan 
ta forhåndsregler for å ikke utsette seg for ytterligere risiko. Å bruke solkrem med høy 
faktor eller å ikke røyke er noe som ungdommen selv kan bestemme og velge å gjøre eller 
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unngå. Dette støttes av Horne (2008a, s. 389) som påpeker viktigheten av å ta gode livsstils 
valg som å unngå å røyke og å bruke solkrem med høy faktor.  
I følge Wesenberg og Lie (2012, s. 418) er det også en risiko for tilbakefall av primær 
sykdom og enkelte residiv kan oppstå mange år etter avsluttet behandling. Nathan mfl. 
(2009) viser til at barn som har gjennomgått behandling for ALL uten stråleterapi har en 
risiko for tilbakefall på 1,2 %. Som kreftsykepleier vet en at for mange kreftformer vil det 
å oppdage kreften tidlig være en fordel med tanke på prognose og behandling. Det at når 
disse barna blir voksne har høyere risiko for å utvikle både residiv av kreftsykdom og 
sekundær kreft er viktig informasjon for disse barna, slik at de vet om hva en skal se etter 
og at en er ekstra påpasselig med å følge opp og søke hjelp ved symptomer på kreft.  
 
4.2 Informasjonsbehov hos pasientene 
En norsk studie utført av Ruud mfl. (2012) viser at 43 % av langtidsoverlevere fra 
barnekreft med ALL ikke vet om at behandlingen kan gi seneffekter. Dette virker for meg 
som et høyt tall, men også et som kan være reelt da en vet at seneffekter har hatt lite fokus. 
En må her ta høyde for er at dette er langtidsoverlevere og det at mange ikke vet om at 
behandlingen kan gi seneffekter, vil ikke si at de ikke har fått noen informasjon. Min 
erfaring fra barneonkologisk seksjon er at en gir umåtelig mye informasjon, så mye at det 
kan være vanskelig å skille ut hva som er viktig og mindre viktig. Insidenstoppen for barn 
med ALL er 1-5 år (Bringager mfl., 2014 s. 63). Dersom de etter behandling følger vanlig 
oppfølgingsintervaller vil de være ferdig med poliklinisk kontroller etter puberteten. Det er 
naturlig at det er vanskelig å huske på all informasjon som gis lenge før det er aktuelt. 
Ruud mfl. (2012) sin studie viste også at deltakerne hadde god kunnskap om egen diagnose 
og gjennomgått behandling. Dette ser jeg som positivt da de vil være i stand til å 
videreformidle sin sykehistorie til lege eller annen behandler dersom de søker hjelp til et 
problem som voksne. Samtidig så viser tallene fra studien viser at overlevere etter 
barnekreft trenger mer informasjon om mulige seneffekter.  
Det kan også trekkes slutninger om at foresatte også trenger mer informasjon om livet etter 
kreften og om seneffekter. En studie fra Greezang mfl. ( 2016) viser at så mye som 87 % 
av deltakerne følte seg forberedt på behandlingen, men at 62 % føler seg forberedt på livet 
etter kreften. Dette kan forstås med at de har et behov for mer informasjon om hva en kan 
forvente etter gjennomgått kreftbehandling og hva det kan medføre. Dette tolker jeg som at 
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det er behov for mer og bedre informasjon for både barn og foreldre og at dette er noe de 
ønsker. 
 
4.3 Tilpasset informasjon og kommunikasjon 
Kommunikasjon kan by på en rekke utfordringer. Ifølge Finset (2013, s. 15, 19) er det ikke 
alltid samsvar mellom hva senderen vil formidle og hva mottakeren faktisk oppfatter. En 
eller annen form for støy kan hindre kommunikasjonen Det er derfor viktig at en formidler 
budskapet sitt i et entydig språk slik at det ikke misforståes. Min erfaring med å samtale 
med barn er at det er mange ulike former for støy som kan påvirke om det en har sagt blir 
oppfattet og forstått korrekt. Det kan være utfordrende å få barnets fulle oppmerksomhet i 
samtaler som de kanskje vil anse som kjedelige. I tillegg er det en rekke hensyn en må 
gjøre når en samtaler med barn.  
Ifølge Eide og Eide (2007, s 358) er hvert barn og hver situasjon er unik og dette utfordrer 
oss til å kommunisere på den andres premisser. En må ta hensyn til alder, modenhet, 
medfødte egenskaper, sosial trening, stress og belastning i forbindelse med sykdom. Jeg 
mener at det å skulle lese barnet, hvordan en skal gi informasjon og hvilken informasjon 
som er hensiktsmessig å gi vil være en viktig oppgave for lege og sykepleier som møter 
pasienten poliklinisk. Er barnet lite er det ikke sikkert det er hensiktsmessig å gi mye 
informasjon om hva hvilke utfordringer de muligens får som voksne. Det kan her være 
nyttig å bruke foresatte som samtalepartner og gi dem nødvendig informasjon, slik at de 
kan videreformidle og gjenta informasjon for barnet når det blir større. Skriftlig 
kommunikasjon kan også være en god måte å sikre at de sitter med korrekt informasjon 
som kan tas frem og leses når det er behov uten mulighet for at en husker feil. Samtidig må 
en være klar over at denne pasientgruppen allerede mottar mye skriftlig informasjon og 
brosjyrer. Utfordringer kan være at ikke informasjonen blir lagt sammen med resten og 
glemt. 
Ifølge Ibid (2007, s. 364) begynner barn under åtte år å gradvis få en logisk forståelse, men 
er ikke i stand til å fortelle eller se fortiden i sammenheng. Dette tolker jeg som at det her 
derfor vil være hensiktsmessig og informere foresatte på vegne av barnet. 
Barn i alderen 8-11 år har større forståelse for andres reaksjoner, kan diskutere hva som er 
rett og galt og se forskjell på fantasi og virkelighet (Ibid, 2007, s. 372). Dette viser at barn i 
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denne aldersgruppen vil være mer modent enn de minste barna og vil gjerne kunne motta, 
forstå og huske noe av informasjonen som gis. 
Pasientgruppen fra 12 år og oppover vil gjerne være den gruppen som vil være moden nok 
til å forstå viktigheten av informasjon som gis om mulige fremtidige seneffekter. I følge 
(Eide & Eide, 2007, s. 372) kan barn over 12 år i store trekk føre en «voksen» dialog. De 
kan delta og ta mer ansvar selv, men det er viktig å huske på at de fortsatt er barn. Ser man 
dette i sammenheng med at barna går til oppfølging i 10 år etter endt behandling eller 
minimum til gjennomgått pubertet, vil alle barna følges til de er minimum 14-15 år og de 
fleste lenger. Det kan derfor tenkes at det er hensiktsmessig å vente med den store 
informasjonsdelen om seneffekter frem til pasienten er over 12 år. En må også gjøre 
individuelle tilpasninger som nevnt over. Min erfaring er at noen 15 åringer er moden for 
alderen, søker informasjon og er aktiv og deltakende i kommunikasjon. Andre barn på 15 
år fremstår som mer umoden, er ikke interessert i å ha en samtale eller å høre om 
seneffekter. En må her tilpasse seg det enkelte barn. 
Den kvalitative forskningsstudien fra Brand mfl. (2017) viste at mange av pasientene ikke 
tok opp bekymringer og hva de tenkte direkte. Det er derfor er svært viktig at behandler 
hører godt etter slik at en får fanget opp når pasienten egentlig ønsker mer informasjon. En 
av deltakerne sier at «først vil du egentlig ikke vite noe, men etter hvert vil du det». Jeg 
tenker at dette indikerer at vi ikke bare må tilpasse oss det enkelte barn i form av hvordan 
vi gir informasjon, men at vi også lytter godt slik at vi fanger opp når barnet egentlig vil 
vite mer, ikke forstår, trenger mer informasjon og videre. Det viser også at 
informasjonsønsker og behov er i stadig endring, noe vi også må tilpasse oss. 
I tilfeller hvor barnet ikke ønsker eller er deltakerne vil det være spesielt viktig å ha en god 
kommunikasjon med foreldre. Det vil være en fordel om foreldre er deltakende i alle 
konsultasjoner som tar for seg seneffekter, slik at det er flere som har fått informasjonen og 
som kan huske og vite om det i etterkant. Ifølge Killingberg og Akselbo (2013, s. 141) har 
barna rett til å ha foreldre med seg under samtaler. Jeg tenker at noen barn gjerne også vil 
synes det er lettere å snakke med foreldre i etterkant enn med et fremmed helsepersonell. 
Dette støttes i studien til Brand mfl. (2017) hvor flesteparten av barna sier at de har fått 
informasjon om sykdom av foreldre og at de anser foreldrene som viktige samtalepartnere 
og holdere av medisinsk informasjon. Jeg mener også at vi som helsepersonell må være 
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årvåkne for familier der relasjonene ikke er så gode, og at noen barn kanskje vil foretrekke 
å ha mer utbytte av samtaler alene. 
Mange av deltakerne i studien til Brand mfl. (2017) hadde også søkt opp informasjon om 
sykdom og livet etterpå på internett. Noen synes dette informasjonen var nyttig, mens 
andre synes det var forvirrende og ville heller få informasjon fra behandler. Mange vektla 
også viktigheten av at de fikk informasjon direkte fra behandler. Her synes jeg at vi som 
helsepersonell har en viktig jobb med å opplyse om at alle kan legge ut informasjon på 
internett og at barnet og foresatte må være kritisk til validiteten i det de leser på nettet. 
Dersom de ønsker å søke informasjon på nettet, bør vi som helsepersonell tipse om gode 
faglige sider hvor en kan stole på innholdet. 
 
4.4 Hvordan informere på en god og hensiktsmessig måte? 
Det er tidligere i oppgaven satt lys på at langtidsoverlevere fra barnekreft med ALL har 
liten kunnskap om seneffekter som kan oppstå etter behandlingen. Det er også gjennom 
forskning vist at denne pasientgruppen har en reel sannsynlighet for å utvikle seneffekter 
på et tidspunkt. Spørsmålet vil da bli hvordan er det hensiktsmessig å informere pasienten? 
I den norske studien fra Mellom mfl. (2015) viser at potensielle seneffekter er nevnt i 85 % 
av de polikliniske konsultasjonene. Videre var 60 % av seneffektene som var diskutert i 
sammenheng med eksisterende helseproblem. I forhold til mulige fremtidige seneffekter 
inneholdt 41% av konsultasjonene ingen informasjon, 30 % grunnleggende informasjon og 
29 % grundig informasjon. Studien konkluderer med at den varierende 
informasjonsmengden og inneholder viser at en trenger retningslinjer for dette. Dette 
mener jeg viser at seneffekter er noe som man snakker om, men som man burde snakket 
enda mer om. Studien viser også at mengde og type informasjon varierer. Min erfaring fra 
barneavdeling er at noen leger og sykepleiere har stort fokus på seneffekter, mens andre 
ikke har fokus på dette. Det oppleves som at det er noe tilfeldig hvilken informasjon 
pasienten får og når denne blir gitt. Til en slik kompleks gruppe vil også tverrfaglig 
samarbeid være viktig. Vi må ha et godt samarbeid for å sikre best mulig og mest helhetlig 
pleie og omsorg til pasienten. 
I studien (Ibid, 2015) påpekes det at det er nødvendig med tydelige retningslinjer på 
informasjon som gis om seneffekter på polikliniske kontroller. Studien til Ruud mfl. (2012) 
viser at 81 % av deltakerne opplevde at de aldri hadde vært i et strukturert 
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oppfølgingssystem etter endt poliklinisk oppføling. Den konkluderer med at det må 
opprettes en modell for langtidsoppfølging i Norge, som de har i mange andre vestlige 
land. Dette støttes av overlege Gunnes (2014) som anbefaler at en innfører et tilbud om 
langtidsoppfølging av voksne som har hatt barnekreft. Når en ser på summen av 
anbefalingene ser en at det i miljøet er enighet om at oppfølgingen må bedres og at den 
ikke er god nok i dag. Jeg mener at dette understreker viktigheten av at en tar tak i dette og 
får tydelige retningslinjer for informasjon om seneffekter og et strukturert tilbud til tiden 
etter endt oppfølging. Dette støttes også i studien til Mulder mfl. (2016) som konkluderer 
med at de som ikke har en kjent komplikasjon når de er ferdig med standard oppfølging 
ikke har et tilbud. En del av disse pasientene ville trengt livslang oppfølging i etterkant 
grunnet risiko for å utvikle alvorlig sykdom senere. Det er anbefalt ha oppfølgingsprogram 
etter barnekreft.  
Forskning og studier konkluderer med at det er hensiktsmessig med et 
langtidsoppfølgingsprogram for voksne overlevere etter barnekreft. Dette er noe som den 
siste tiden har vært diskutert i fagmiljøet på sykehuset jeg jobber for og det sees der på 
muligheter for å få et slikt tilbud. Arbeidet mitt med dette emne gjorde at jeg fant forskning 
på effekten av oppfølgingsklinikker, noe som kan være interessant å se på, siden dette er 
noe som forskningen konkluderer med at en bør ha. En amerikansk studie av Lindell mfl. 
(2015) viser at pasienter som deltar i et tilbud for oppfølging etter barnekreft som voksne 
har mer informasjon og kunnskap om seneffekter enn de som ikke gjør det. Det er en 
utfordring med å få personer til å delta på langtidsoppfølging. Pasienter som ikke er godt 
nok informert om seneffekter før de er ferdig på barneavdeling deltar i mindre grad på 
slike tilbud som voksne. Dette viser viktigheten av å ha et tydelig fokus på seneffekter før 
de er ferdig på barneavdeling, slik at de ville deltatt dersom et slikt tilbud blir tilgjengelig. 
Forskningsartikkelen til Mulder mfl. (2016) legger vekt på er at en må ha klare 
retningslinjer for å overføre barna til voksen omsorg, slik at pasienten faktisk deltar på 
tilbudet, da frafallet er stort. Dette mener jeg viser at det ikke er en enkel løsning på 
utfordringen om oppfølging av seneffekter. Sannsynligvis vil informasjon som gis 
poliklinisk få betydning for om disse pasientene vil delta på tilbudet dersom det blir 
tilgjengelig. Informasjon om at de kan få seneffekter som kan ramme de langt frem i tid 
kan være en viktig faktor for at de ser hensikten med å delta. Her vil igjen tydelig 
retningslinjer for hva en skal informere om og når, være viktig. Dette slik at en sikrer seg 
at alle pasientene får nødvending informasjon om seneffekter til riktig tid. 
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4.5 Det psykososiale aspekter 
Tidligere i drøftingen har jeg tatt for meg hvilken sykdomsinformasjon pasienten trenger, 
retningslinjer, oppfølgingsklinikker, kommunikasjon med barn og foreldre og hensyn en 
må ta. Jeg tenker at det også er et psykososialt aspekt en må ta hensyn til når en skal 
informere om alvorlige seneffekter som kan oppstå.  
Hvordan en takler stress og mestring er forskjellig. I følge Bringager mfl. (2014, s. 124) 
kan mestring være hensiktsmessig eller uhensiktsmessig. Og utfordringene som gis til 
barnet, må stå i forhold til hva barnet kan mestre. Her vil både barn og foresatte være 
forskjellige. Om de har en mestringsstrategi som er hensiktsmessig eller ikke kan være 
avgjørende for hvor mye de kan tåle. Derfor må vi som helsepersonell være våkne for å se 
hvor mye informasjon som den enkelte pasient vil være i stand til å tåle. Ifølge Horne 
(2008b, s. 384) kan pasienter som får informasjon om mulige seneffekter få eierskap over 
egen helse og fremtidige utfordringer. Men hun (Ibid, 2008b, s. 384) påpeker også at det å 
informere en pasient om mulige seneffekter kan gi angst og bekymring. Risikoen for dette 
kan reduseres ved at informasjon blir kommunisert på en sensitiv og passende måte. Dette 
mener jeg understreker, som nevnt tidligere i oppgaven, behovet for å gjøre individuelle 
tilpasninger til hvert barn og å tilpasse oss til der akkurat den pasienten og foresatte er nå. 
Johannsdottir & Loge ( 2013, s.72-73) beskriver at den psykologiske betydningen av å få 
kreft i barne- og ungdomsårene varierer med barnets psykologiske ressurser, barnets alder 
og familiens ressurser. Den omveltningen det å få kreft og kreftbehandling er går ut over 
en løsrivningsfase hos ungdom som gjør at spesielt ungdom som får kreft er mer sårbar for 
psykososiale vansker senere i livet. Dette viser at ungdommer som får kreft og som går til 
oppfølging har en større evne til å se alvoret i sykdommen og hva den kan medføre enn 
små barn. En må derfor være aktsom når en kommuniserer på hvordan barnet psykososialt 
er i stand til å motta og prosessere den informasjonen som blir gitt. 
Min erfaring er at når et barn får kreft kommer en hel familie i krise. Eide og Eide (2007, s. 
166) sier at alvorlig sykdom kan føre til tap av sammenheng og mestring. I følge Van 
Shoors mfl. (2015) synker stressnivået i familien etter noen måneder og de fleste utvikler 
en motstandsdyktighet. Foreldre er mer tålmodig og ser større på hva som er viktig i livet. 
Dette viser at mange av disse familiene vil være motstandsdyktige og dermed godt rustet til 
å takle både det som kanskje kommer i fremtiden og informasjon om dette. Resiliens er, 
som også nevnt i studien, vanskelig å måle. Derfor må en også her gjøre individuelle 
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vurderinger. Min oppfatning er også at de fleste familier som er ferdig med 
kreftbehandlingen som går til oppfølging er velinformerte og virker motstandsdyktige. Et 
fåtall av familiene har ikke taklet sykdomstiden så godt. Hos noen har det vært 
samlivsbrudd hos foresatte og lignende og hos disse er det spesielt viktig å ta hensyn til når 
en gir informasjon slik at det ikke blir for overveldende.  
Jeg opplever ved avdelingen jeg jobber på at noen av barna fremstår som sinte eller virke 
uinteresserte og kan være vanskelig å kommunisere med. Den norske studien til Reinfjell 
mfl. (2009) viser at deltakere pasienter i ten- og ungdomsårene som har gjennomgått 
kreftbehandling har dårligere mental- og psykososial funksjon enn jevnaldrende. De var 
også mer tilbaketrukket, plaget med angst/depresjon og somatiske plager enn andre på sin 
egen alder. Med dette tenker jeg at vi som skal være informasjonsgivere og 
samtalepartnere må ta hensyn til dette når vi skal gi informasjon. De har en høyere andel 
med angst og depresjon, da må en gi informasjon på en skånsom måte slik at dette ikke 
forverres. De kan være mer tilbaketrukket som kan forklare hvorfor jeg noen ganger 
opplever pasientene mine i ungdomsårene som passiv. Her vil tverrfaglig samarbeid med 
blant annet psykolog og pedagoger være viktig. Samtidig ser jeg hver dag at det er mange 
pasienter som er utadvendte, glade og virker tilfreds med livet. Likevel er det viktig at vi 
som helsepersonell vet at denne pasientgruppen er mer utsatt og tar hensyn til dette og 
samarbeider på tvers av profesjoner.  
I forhold til psykososiale forskjeller mellom foreldre til barn som har hatt kreft og andre 
foreldre scorer disse for det meste likt. Unntaket i studien er at mødre scorer lavere på 
emosjonell tilfredshet og fedre på angst/depresjon (Ibid, 2009). Med dette viser en at 
foreldrene fungerer relativt likt med andre foreldre, men at en skal vite om at de kan være 
ekstra utsatt på dette. Det at foreldre stort sett fungerer likt som andre psykososialt og at 
mange utvikler en resiliens i familien kan tyde på at mange foreldre og familier til barn 
som har hatt kreft vil være godt rustet. Både til å kunne motta informasjon om fremtiden 
og seneffekter og bruke denne informasjonen på en hensiktsmessig måte. Ifølge 
Killingberg og Akselbo (2013, s. 145) kan det at foreldrene får ærlig og realistisk 
informasjon også hjelpe dem til å mestre. 
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5.0 KONKLUSJON 
I denne oppgaven skulle jeg finne svar på problemstillingen: Hvilken informasjon trenger 
overlevere fra barnekreft med akutt lymfatisk leukemi om mulige seneffekter og hvordan 
formidle denne informasjonen?  
Det er i denne litteraturstudien vist gjennom forskning og litteratur at barn som 
gjennomgår behandling for akutt lymfatisk leukemi (ALL) har en betydelig sjanse for å 
utvikle seneffekter av behandlingen senere i livet. Barna er spesielt utsatt som voksen å 
utvikle kardiologisk sykdom, fatigue, nedsatt fertilitet, livsstilssykdommer, kognitive 
utfordringer og tilbakefall/sekundær kreft. For at barnet og foreldre skal ha god kunnskap, 
mestring og kunne ta ansvar for eget liv trenger de informasjon om hvilke sykdommer og 
utfordringer de står i risiko for å utvikle. Det er også vist at pasientens livsstilsvalg kan 
spille inn på hvordan deres fremtid vil bli helsemessig og at det derfor er viktig å informere 
om dette. 
Det er belyst at det er svært viktig å ta individuelle hensyn når det kommer til hvordan en 
skal formidle informasjonen som mulige seneffekter. Barnets alder, modenhet, 
mestringsnivå og hvordan de er som person vil være helt avgjørende på hvordan en skal gi 
informasjonen. Det er viktig å informere på en skånsom måte for å unngå angst og 
bekymring. 
Slik oppfølgingen etter barnekreft fungerer nå, er det ikke tydelige retningslinjer på hva 
som skal informeres om, på hvilken måte og når en skal gjøre det. Dette er noe som bør 
utvikles for å sikre at alle barn og foresatte får den informasjonen de har krav på. Det er 
utbredt med litteratur som omhandler emne. Likevel det lite forskning som spesifikt tar for 
seg konkret hvordan en bør informere pasienter, hvor en også tar hensyn til de psykiske 
forutsetningene som pasienten og familien har til å bruke informasjonen på en konstruktiv 
måte. Videre bør en gjøre forskning som tar for seg informasjon som gis om seneffekter til 
overlevere med ALL hvor en ser mennesket som en helhet.  
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